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Abstract
Thalassemia is a genetic disorder within haemoglobin formation that cause
its patients were given blood transfusion along their life, it make thalassemia
patients having difficulties for doing activity and self-actualization. Thalassemia
patient in Indonesia increase rapidly within ten years lately (TEMPO magazine
January 1T^ 2010 edition). This research have been used qualitative method
with case study design, it is aimed for exploring resilient formation and resilient
determinant withinthalassemia patients. There are two respondents (thalassemia
patient) attain the age of 19 and 20 years old who have been interviewed in this
research. Data in this research were collected by indepth interview. Data were
analysed using open and axial coding. Result in this research showed that resil
ience is formed by four resilient determinants. There are support from significant
others, individual spin'tual factor, competent factor, and goal-seeking. Resilient
formation process consists of resilient determinant key factor, adaptive strate
gies, optimized resilient determinant, and moving fonward. Trust and support
from family are the key factor of resilient process and also be a resilient founda
tion for each respondent.
Keywords: Resilient formation, resilient determinant, thalassemia
PENGANTAR jumlah cukup. Sel darah merah tersebut
Thalassemia adalahpenyakitketurunan terbentuk tidak sempurna dan tidak
(genetik) yang terkait dengan pern- mengandung cukup hemoglobin. Aki-
bentukan sel darah merah pada tubuh batnya, sel darah merah yang sakit
manusla. Penderita thalassemia tidak tidak mampu memberikan oksigen
hanya kekurangan sel darah merah yang diperiukan oleh tubuh penderita.
(hemoglobin), namunjuga tidak memi- Dampak fisik yang terlihat adalah
liki sel darah merah yang sehat dalam penderita tidak sanggup melakukan
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akti\?itas" fisik berat dan kulit yang
menghitam akibat penumpukan zat
besi pada tubuh (Lena, dkk, 1997).
Badan Oganisasi Kesehatan Dunia
(WHO) mengungkapkan bahwa thalas-
semia digolongkan sebagai penyakit
keturunan terbanyak di dunia. Penyakit
in! banyak ditemukan di kawasan Laut
Tengah, TlmurTengah, dan Asia. Data
WHO menunjukkan bahwa 4,6 persen
penduduk dunia (± 250 juta orang)
membawa sifat genetik thalassemia.
Jumlahtersebutterus berlambah karena
ada 300 ribu anak di dunia yang men-
derita thalassemia setiap tahunnya.
Hingga kin! belum ada obat yang mam-
pu menyebuhkan thalassemia. Sese-
orang yang terdiagnosa thalassemia
hams menjalani transfusi darah setl-
daknya sebulan sekali sepanjang usia
hidupnya {available afwww.iniiah.com,
diakses 23 Januari 2011).
Indonesia termasuk negara yang
menjadi persebaran utama thalasse
mia. Jumlah penderlta thalassemia di
Indonesia juga mengalamai kenaikan.
Pada 1994, jumlah penderlta yang
terdata sebanyak 500 orang. Dalam
rentang waktu empat belas tahun
(2008), jumlah tersebut bertambah 3
kali lipat menjadi 1500 orang. Jumlah
Ini dipredlksi akan meningkat tajam
menjadi 22.500 penderlta pada tahun
2020 nantl. Saat Ini sekitar 3 hingga 10
persen dari seluruh populasi masyara-
kat Indonesia membawa sifat thalas
semia. Artlnya, tiga dari seratus orang
di Indonesia berpotensi meneruskan
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penyakit thalassemia ke generasi
berikutnya (Majalah TEMPO edisi 17
Januari 2010).
Sayangnya perhatian pemerlntah
ieblh banyak tertuju pada penyakit
Infeksl seperti HIV/AIDS dan kanker
daripada penyakit genetik seperti thalas
semia. Tldak heranjikajumlah penderlta
thalassemia di Indonesia terus meng-
alami kenaikan dalam rentang waktu
beberapa tahun. Secara awam, AIDS
dan kanker Ieblh terlihat mematikan
daripada thalassemia. Padahal penyakit
infeksl dan penyakit genetik seperti
thalassemia sama-sama menurunkan
daya tahan tubuh penderitanya.
Mayorltas penderlta thalassemia
memiliki fisik yang lemah dan tidak
dapat berkembang seperti orang nor
mal. Penderita juga harus menempuh
pengobatan dan transfusi darah sekali
sebulan selama usia hidupnya. Walau-
pun saat ini kualitas pengobatan thalas
semia semakin berkembang, masih
banyak penderita yang menghablskan
waktu dengan berdiam diri dan tldak
mampu mengaktualisasikan dirlnya.
Minlmnya informasi tentang thalassemia
juga membuat keluarga penderita cen-
demng tidak berani memblarkan pende
rita melakukan aktivitas fisik yang berat.
Menariknya berdasarkan penelu-
suran peneiiti pada peguyuban thalas
semia Yogyakarta, ada dua orang
penderita thalassemia usia dewasa
yang tetap mampu beraktlvitas normal
bahkan mampu melanjutkan pen-
dldlkan hingga pergutuna tinggi.
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Kondisi kedua penderita inj membuat
peneliti tertarik mengkaji secara
psikologis terhadap faktor yang mem
buat mereka mampu bertahan dan
bangkit dalam kondisi tidak mengun-
tungkan. Apalagi peneliti belum
menemukan referensi terkait penelitian
thalassemia dalam konteks psikologis.
Secara psikologis, individu yang mampu
bangkit dari kondisi sulit dinamakan
orang yang resilien. Sifat tersebut ter
kait dengan istilah resiiiensi.
Karakteristik resiliensl muncul pada
individu yang mampu meminlmalisir
faktor risikoyang timbul akibat perlstiwa
traumatik atau kondisi fisik yang tidak
menguntungkan (cacat atau penyakit
genetik) dengan mengotimalkan faktor
protektif, sehingga ia bisa bangkit dari
kondisi tidak menguntungkan. Individu
yang resiiiensi mampu menemukan
aktualisasi dirinya.Apa yang ditemukan
sebagai faktor protektif pada seseorang
bisa saja menjadi faktor risiko bagi or
ang yang lain. Proses resiiiensi yang
terjadi pada setiap individu bisa bersifat
unik (Rutter; Bogar&Killacky, 2006).
Hollister-Wagner (Everall dkk,
2006) menyebutkan bahwa resiiiensi
adalah istliah yang digunakan untuk
menjeiaskan sifat dasar seseorang
yang mampu memproteksi dirinya dari
efek negatif risiko dan kemampuan
bertahan menghadapi masalah. Resi
iiensi terbentuk karena ada faktor
protektif dan faktor risiko yang muricui
pada individu. Pada akhimya, dominasi
faktor protektif pada individu akan
meminimalisir kemunculan faktor
risiko. Faktor protektif bisa daiam ben-
tuk apa saja, selama faktor tersebut
membantu individu untuk bangkit dari
masaiahnya. Hal sebaiiknya terjadi
dengan faktor risiko.
Skripsi ini berdasarkan penelitian
dari Bogar dan Kiilacky (2006) menge-
nai faktor penentu resiiiensi. Istilah ini
sama dengan konsep faktor protektif,
hanya saja kemuncuiannya spesifik
pada penelitian kualitatif. Responden
dalam penelitian Bogar dan Kiilacky
adalah wanita yang pemah mengalami
kekerasan seksual di masa kanak-
kanak. Bogar dan Kiilacky mengung-
kapkan mengenai lima hal yang menjadi
faktor penentu resiiiensi, yaitu compe
tent, high-self regard, helpful life cir
cumstance, interpersonaily skiiied, dan
spiritual. Bogar dan Kiilackyjuga menje
iaskan empat proses yang dilalui individu
untuk mencapai resiiiensi yaitu coping
strategies, refocusing and moving on,
active healing, dan achieving closure.
Peneliti tertarik untuk mengetahui
bagaimana proses pembentukan
resiiiensi dan faktor penentu resiiiensi
apa saja yang terdapat pada penderita
thalassemia. Maka peneliti menjadikan
penelitian Bogar dan Kiilacky sebagai
landasan teori utama karena kesa-
maan konteks penelitian. Penelitian ini
penting karena bisa digunakan sebagai
iangkah kuratif(penolong) bagi penderita
thalassemia. Hasii penelitian ini ter-
utama memang diperuntukkan bagi
penderita thalassemia yang belum
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bangkit dari kondisi risiko agar mereka
mampu mengaktualisasikan dirinya.
Hal inllah yang menjadi latar belakang
sekaligus tujuan dan penelitian ini.
TINJAUAN PUSTAKA
Rutter (Bogar dan Killacky, 2006)
menjelaskan bahwa resiliensi adalah
konsep psikologis yang merupakan
komblnasi antara keprlbadian dasar
dengan pengaruh ilngkungan, dimana
komblnasi tersebut memberlkan per-
lindungan bag! individu dari efek psi
kologis yang berbahaya akibat trauma
atau tekanan yang sangat hebat.
Deflnlsl lain diungkapkan oleh
Wisner (Rodriguez &Agulrre, 2006). la
memberlkan penjelasan bahwa
resiliensi adalah kemampuan "bounce
bac/f" (melenting kembali) dan kembali
pada fungsi normal sebagai individu.
Individu yang resilien mampu meng-
gunakan bantuan dari lingkungan
untuk menyelesaikan masalah.
Bogar dan Killacky (2006) menje
laskan istilah resilient determinantyang
merujuk pada 5 faktor penentu yang
membuat seseorang mampu bertahan
pada situasi traumatis dan menekan
serta kembali pada kontinum normal
sebagai manusia seutuhnya. Faktor
penentu resiliensi {resilient determi
nant) ini sama dengan faktor protektif,
hanya saja kemunculannya lebih kasu-
istik sesuai dengan hasii penelitian
kualitatif yang dilakukan oleh Bogar
dan Killacky. Lima faktor penentu
tersebut adalah:
12
a) Interpersonally skilled
Kemampuan interpersonal ada
lah faktor pertama yang membuat
seseorang mampu beriteraksi
secara positif dengan orang lain.
Kemampuan Ini bisa menggiring
kondisi psikologis individu pada
kebahagiaan dan kesenangan.
b) Competent
Kompetensi adalah gabungan
antara bakatdan kerja keras. Individu
yang menggunakan bakat serta
berusaha keras untuk terus meng-
asahnya, maka ia akan mampu
menjadi Individu yang berkompeten
dan mampu bersaing secara positif
dengan manusia lainnya.
c) High Self Regard
Setiap manusia pasti memiliki
banyak kelemahan dalam dirlnya.
Namun dengan penerimaan diri
yang positif, setiap kelemahan ter
sebut dapat tertutupl dengan kele-
bihan dan mampu menerima dirl
apa adanya.
d) Spiritual
Keyaklnan spiritual menjadi
penting untuk membentuk individu
menjadi resilien karena keyakinan
spiritual membuat manusia mene
rima peristlwa traumatis yang me-
nimpanya.Keyakinan spiritual mem
buat individu yakin bahwa ada yang
mengatur setiap peristlwa yang
terjadi di alam semesta ini.
e) Helpful Life Circumstance
Lingkungan yang mendukung
juga sangat membantu seseorang
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untuk menjadi resilien. Lingkungan
disini dapat diartikan sebagai
keluarga dan orang-orang terdekat.
Selain dukungan dari lingkungan,
helpful life circumstance muncul
dalafn bentuk peristiwa yang
menentukan dan menjadi titik balik
bagi individu untuk menjadi resilien.
Kelima faktor tersebut muncul dari
beberapa tahapan proses sebagai
berikut (Bogar dan Kiliacky, 2006);
a) Coping Strategies
Setiap individu memiliki cara
pemecahan masalah yang ber-
beda-beda. Pengembangan stra-
tegi pemecahan masalah teiah ter-
jadi sejak masa kanak-kanak hing-
ga dewasa. Oleh karena itu, ketika
individu berhadapan dengan peris
tiwa traumatik, strategi pemecahan
masaiah akan muncui dengan sen-
dirinya. Proses ini akan mengawali
penemuan terhadap faktor penentu
yang dapat menggiring individu
pada resiliensi.
b) Refocusing and Moving On
Tahapan berikutnya adaiah
kembali pada fokus dan bergerak
maju untuk mencari cara agar bisa
meninggaikan peristiwa traumatik
dan kembali pada kondisi normal
c) Active Healing
Penyembuhan secara aktifdapat
berupa memberikan sugesti-sugesti
positif kepada diri sendirl dan
visuaiisasi terhadap kebaikan yang
ingindicapai. Proses penyembuhan
ini juga bisa dengan cara menge-
nang peristiwa masa iaiuyang sangat
menyenangkan dan mempengaruhi
individu
d) Achieving Closure
Ini adaiah tahapan terakhir
. yang menjadi penutup bagi individu
jika ingin meiupakan peristiwa
traumatik dan menjadi resilien.
Tahap ini digambarkan dengan pro
ses menutup rapat-rapat pintu
masa iaiuyang terkait dengan peristi
wa traumatik. Bentuk tahapan ini
bisa berupa pemaknaan kembali ter
hadap peristiwa traumatik di masa
Iaiu dalam konteks yang iebih positif.
Sementara itu, thaiassemia adaiah
penyakit genetis yang diturunkan se
cara autosomai resesif menurut hukum
Mendel dari orangtua kepada anak-
anaknya. Penyakit ini meiiputi suatu
keadaan dari gejala kiinisgangguan sel
darah merah yang disebut dengan
thaiassemia minor sebagai pembawa
hingga thaiassemia mayor untuk
penderita (Ganie, 2005).
Bentuk heterozigot diturunkan oleh
salah satu orangtua yang membawa
sifat penyakit thaiassemia. Sementara
bentuk homozigot diturunkan oieh ke-
dua orangtua yang membawa gen
penyakitini. Penyakit ini berbeda dengan
anemia yang hanya kekurangan sel
darah merah serta dapat diatasi
dengan menambah asupan zat besi
dari makanan. Penderita thaiassemia
tidak pemah mampu untuk mempro-
duksi sel darah merah yang sehat
(Ganie, 2005).
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Menurut Hoffbrand dkk (2002), sel
darah merah (hemoglobin) penderita
thalassemia dianalogikan seperti balon
kempes yang tidak memlliki udara.
Seharusnya hemoglobin mengembang
utuh yang dapat digunakan untuk
mengedarkan oksigen ke seluruh tubuh.
Namun hemoglobin pada penderita
thalassemia tidak sempurna, mudah
pecah, dan tidak mampu mengedarkan
oksigen secara maksimal ke seluruh
tubuh. Oleh karena itu, penderita tha
lassemia yang sudah harus melakukan
transfusi darah ditandai dengan se-
makin lemasnya kondisi tubuh.
Oleh karena itu, Ganie (2005) men-
jelaskan bahwa bahwa secara psiko-
logis, individu yang terkena thalas
semia rentan mengalami guncangan
dan ketidakseimbangan emosi akibat
kondisi fisik yang lemah seumur hidup-
nya. Hal tersebut dapat dikurangi apa-
bila ada dukungan keluarga ataupun
faktor pendukung lain yang mampu
membuat Individu dengan thalassemia
tetap beraktivitas layaknya individu
tanpa thalassemia.
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Gambar 1. Peibandingan sel darah
nonnal dan sel darah penderita thalas
semia
Menurut Isbisten dan Pittlglio
(1999), jenis thalassemia dikelompok-
kan dalam tiga jenis yaitu:
a. Thalassemia Mayor
Thalasemia mayor disebabkan
oleh kegagalan produksi rantai beta
homozigot pada usia enam bulan.
Bayi Ini normal pada saat lahir dan
penyakit baru timbul saat hemoglo
bin diproduksi. Namun seringkali
ornagtua tidak mengetahui gejala
thalassemia sehingga kondisi ini
baru diketahui ketika anak berusia
empat hingga lima tahun. Kerusa-
kan sel darah merah pada pende
rita thalassemia mayor paling berat
daripada jenis lainnya.
b.Thalassemia Intermedia
Jenis ini lebih ringan daripada
thalassemia mayor. Biasanya mulai
terlihat pada usia lima tahun.
Kelebihan zat besi dapat menjadi
masalah perkembangan fisik
dengan pigmen empedu. Sel darah
merah dalam kondisi tidak normal
namun masih bisa berproduksi
terus menerus.
c. Thalassemia Minor
Orang dengan thalassemia
jenis ini hanya mengalami anemia
ringan dan asimtomatlk. Mereka
bukan penderita namun pembawa
sifat thalassemia yang akan ditu-
runkan pada generasi setelahnya.
Thalassemia adalah penyakit
genetik yang lazim terdiagnosa ketika
seseorang berusia kanak-kanak atau
bahkan saat masih bayi. Pada masa
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ini, individu secara mutlak membutuh-
kan perawatan, dukungan, dan pene-
rlmaan dari orang terdekatnya (kelu-.
arga dan orangtua) karena belum
mampu untuk rnencerna situasi secara
abstrak. Grotberg (1999) juga mema-
parkan bahwa trust (kepercayaan) dari
orang lain adalah fondasi bag! individu
untuk melewati masa-masa penuh
tekanan. Maka, dukungan dari ling-
kungan bisa menjadi faktor penentu
pertama yang rnuncul pada penderlta
thaiassemia yang resillen.
Berdasarkan pemarapan masalah
dan kerangka teori, maka pertahyaan
penelitian yang diajukan oleh peneliti
adalah:
1. Apa saja faktor penentu resiliensi
(resilient determinant) pada
penderlta thaiassemia?
2. Bagaimana proses pembentukan
resiliensi {resilient formation) pada
penderlta thaiassemia?
WIETODE PENELITIAN
Penelitian inimenggunakan pende-
katan kualitatif dengan desain pene
litian stud! kasus. Metode kualitatif me-
nuntut peneliti untuk mengutamakan
penjelasan yang cermat dalam melaku-
kan analisis dan menyajikan temuan-
nya. Prinsipnya adalah menjelaskan
secara akurat tentang hal yang ditellti.
Proses mengurangi dan menyusun
materi ini merupakan seleksi dan
interpretasi (Strauss & Corbin, 2003).
Responden dalam penelitian in!
ditentukan dengan purposive sampling
dimana pemiiihan sampel sesuai-
dengan kebutuhan yang dikehendaki
dalam penelitian. Subjek yang dipillh
adalah orang-orang yang memlliki
informasi khusus mengenai kasus
yang diteliti (Newman, 2003). Adapun
karakteristik subjek dalam penelitian ini
adalah:
1. Penderlta thaiassemia yang me-
miliki aktivitas rutin, seperti meng-
ajar dan bekerja (aktivitas selain
proses pengobatan dan transfusi
darah).
2. Penderita thaiassemia yang mini
mal telah lima tahun terdiagnosa
thaiassemia dan memenuhi kriteria
individu yang resilien. Hal ini dike-
tahui melalui proses wawancara
terhadap kedua subjek. Batasan
waktu lima tahun adalah asumsl
bahwa individu telah mengem-
bangkantahapan atau proses untuk
menjadi resilien dengan beberapa
strategi penyelesaian masalah
(Bogar & Killacky, 2006).
3. Usia subjek berada dalam rentang
18-25 tahun. Fase ini adalah transisi
dari tahapremaja akhir ke tahap de-
wasa awal, dimana idealnya indi
vidu sudah membentuk identltas
dan menemukan aktualisasi dirinya.
Hal ini sesuai dengan karakteristik
orang yang resilien.
Data dalam penelitian Ini dikum-
pulkan dengan metode wawacara men-
dalam. Metode ini lazim digunakan
dalam pendekatan kualitatif karena
memungkinkan peneliti melakukan
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interaksi lebih dalam dan iebih dekat
dengan subjek penelltian. Wawancara
merupakan perangkat untuk mempro-
duksi pemahaman situasional {situated
understanding) yang bersumber dari
episode-episode interaksional khusus
(Denzin dan Lincoln, 2009).
Metode analisis data dalam pene
lltian ini adalah analisis kualitatif. Me-
nurut Strauss dan Corbin (2003), sete-
lah proses pengumpulan data dengan
metode observasi dan wawancara di-
lanjutkan dengan analisis data. Analisis
dan interpretasi yang digunakan untuk
menghubungkan antara temuan la-
pangan dengan teori. Proses ini disebut
dengan pengkodean (pengkodean).
HASIL DAN PEMBAHASAN
Faktor-Faktor Penentu Resiliensi
1. Dukungan dari Orang Terdekat
Dukungan dari orang terdekat
merupakan bentuk modifikasi dari
faktor helpful life circumstance yang
terdapat pada teori acuan penelitian
ini. Dukungan dari orang terdekat
meliputi dukungan dan penerimaan
dari keluarga inti (ayah, ibu, sau-
dara), sahabat, pacar, dan guru.
Berikut salah satu kutipan wawan
cara dengan responden:
"Menurut aku besar banget,
karenaseialuadamereka. Yaneme-
nin kalau kisalnya lagiberobat. Ada
yangnyariin donoriah.Adayangngan-
terinke nimah sakit.. .Ehm, dukungan,
perhatian, ya selalu menenangkan
hati."{m, SR, 347-350, 353-354)
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2. Spiritual
Spiritual adalah faktor yang
terkait dengan keyakinan manusia
yang menjadi kesatuan diri dengan
alam semesta sehlngga apapun
yang terjadi adalah bentuk dari
keharmonisan kehidupan. Dari hasil
wawancara dengan responden per-
tama, faktor spiritual terdiri dari
beberapa subfaktor seperti hu-
bungan dengan Tuhan, peneri
maan diri positif, dan refleksi diri.
Berikut salah satu kutipan wawan
cara dengan responden:
"Kaiau aku memandangnya
nggaksebagai ujian. Malah sebagai
anugerah. Kaiau kita memandang
nya sebagai ujian, make kita akan
semakin lemah. Tapi kalau kita
memandangnya sebagai anugerah,
maka kita akan lebih semangat."
(W1, SR, 370-374;
3. Kompetensi
Kompetensi adalah kemam-
puan yang merupakan kombinasi
antara faktor kepribadian, minat,
dan keahlian yang dimiliki oleh
responden. Kompetensi ini terkait
pada pola interaksi responden
dengan orang lain dan bagaimana
cara responden mengaktualisa-
sikan diri. Berikut salah satu kutipan
wawancara dengan responden:
"Buat program. Terus desain
grafis. Web desain, nulis cerpen,
nulis puisi Juga kadang-kadang...
Ya,ada yang online di blog danJuga
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ac/a yang di file komputer offline."
(W1.SR, 78-79, 81-82)
4. Memiiiki Cita-Cita
Faktor ini menjadi salah satu
pembentuk resiliensi yang mem-
buat responden terus bersemangat
menjalani kehldupan karena ada
yang ia cita-cltakan. Cita-cita in!
terkaitdengan keinglnan responden
untuk mengembangkan keahlian-
nya agar menjadi sesuatu yang bisa
bermanfaat dan membuat dirinya
mandiri secara finansial. Berikut
saiah satu kutipanwawancara dengan
responden penelltlan:
"... Emm.. Bisnis...Software,
desain. Maslh berhubungan dengan
komputer^ah"iy^^, SR, 415,417-418)
Dinamika Pembentukan Resiliensi
pada Responden Penelltlan
Resiliensi terbentuk darl keung-
gulan faktor penentu dalam rnengu-
; rang! efek risiko yang ditimbulkan oleh
tekanan psikologis. Responden ,per-
tama, berinlslal SR, terdiagnosathaias-
I semia pada usia lima tahun. Saat Itu
SR dan orangtuanya berdomisili di
Jakarta. Mahalnya biaya pengobatan
dan trasnfusi darah di Jakarta menjadi
alasan bagi ibu SR untuk memutuskan
plndah ke Yogyakarta. Sementara ayah
SR tetap bekerja di Jakarta.
MemasukI masa SMP, SR mulal
mendapatkan penolakan darl teman
sebayanya. Penolakan Inl-muncui
akibat kesalahpahaman terhadap
penyakit thalassemla. Apalagi saat
SMP kondisi fisik SR mulal berubah,
seperti kulltyang menghitam dan perut
yang membesar. SR tidak pernah dl-
acuhkan ketlka la Ingln berbicara
dengan teman-temannya. la bahkan
selalu ditolak jlka ada tugas sekolah^
yang harus diseiesalkan secara
berkelompok.
Responden kedua, berinlslal NN,
terdlagnosa thalassemla pada usia lima
tahun. Sama seperti responden pert-
ama, sejak usia tersebut la juga men
jalani proses pengobatan dan transfusi
darah secara rutln. NN dan keiuar-
ganya berdomisili dl Klaten. Oleh
karena Itu, NN harus bolak-balik ke
Yogyakarta untuk pengobatan dan
transfusi darah. Namun saat Inl teiah
ada rumah sakit yang menyediakan
fasllltas pengobatan bagi penderita
thalassemla dl Klaten.
Ketlka duduk di bangku SD, NN
masuk dalam kategori siswa yang
mendapatkan perlngkat bagus dl
kelasnya. Sama seperti responden
pertama, NN tIdak dapat menglkuti
pelajaran olahraga karena hambatan
fisik. Pada masa SD inl, NN sangat
takut jlka harus menjalani pengobatan
dan transfusi darah. Bagi NN, proses
tersebut sangat menyakltkan. Apalagi
setlap hari ketlka puiang sekolah, ia
harus dlberikan infus sebagai baglan
darl pengobatan. Kondisi ini praktis
membuat NN tidak dapat bermain
bebas seperti teman-teman seusianya.
Setlap puiang sekolah ia hanya ber-
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diam diri di rumah karena hams diinfus.
Ketakutan yang dihadapi NN ketika
proses pengobatan dan transfusi darah
hanya dapat hilang ketika ada orangtua
yang menenangkannya.
Sejak awal terdiagnosa thalassemia,
orangtua menjadi figur yang selalu
memberikan dukungan bagi NN. Pada
fase Inilah dukungan dan penerimaan
dari keluarga memegang peran yang
sangatpenting. Dukungan keluarga ini
menjadi fondasi awal bagi kebangkitan
mentai responden di masa depan.
Dukungan keiuarga juga menjadi faktor
penentu yang berasal dari lingkungan
responden. Responden memang
membutuhkan dukungan dan peneri
maan dari orang-orang terdekatnya,
terutama keiuarga, karena la belum
bisa niemahami penyakit thalassemia.
Keahlian yang telah dimiiiki oleh
responden membuat ia ingin mengge-
lutinya secara lebih profesional di masa
depan. la bercita-clta untuk bekerja
pada bidang yang mereka senangi. NN
Ingin menjadi guru dan mengabdikan
dirinya bagi dunia pendidikan. Sebagai
seorang manusia, NN juga berke-
inginan untuk membangun sebuah
keluarga. NN sadar dengan risiko se
bagai penderita thalassemia. Maka ia
menginginkan ada proses pengecekan
darah dengan pasangan sebelum
pemikahan. Pada akhimya, NN tetap
pasrah kepada Sang Pencipta, bahwa
thalassemia yang diberikan kepada
mereka Ini adalah sebuah anugerah,
bukan ujian.
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Keadaan dalam kehidupan respon
den ikut member! proteksi dari keren-
tanan biologls. Keadaan pertama
adalah dukungan orangtua agar res
ponden tetap bersemangat sekalipun
ia menderita thalasemia. Keadaan ini
memiliki efek terbukanya penerimaan
diri. Bahkan responden pertama bisa
memiiiki pacar yang benar-benar me-
mahami kondisi penyakitnya. Hubungan
responden pertama dengan pacarnya
telah disetujui oleh kedua orangtua.
Faktor ini tidak sama persis dari
acuan yang ada pada teori. Bogar dan
Kiilacky (2006) menyebut faktor ini
dengan istilah helpful life circumstance.
Faktor tersebut adaiah kombinasi dari
peristiwa-peristiwa yang mempenga-
ruhi kehidupan individu dengan du
kungan dari lingkungan. Pada kasus
penderita thalassemia, peneliti lebih
melihat faktor dukungan dari keluarga
sangat menonjol sehingga bisa dija-
dikan faktor kunci penentu resiiiensi.
Sementara peristiwa-peristiwa yang
berpengaruh daiam kehidupan res
ponden tercakup dalam dinamika hidup
penderita thalassemia yang menjadi
temuan dalam penelitian ini.
Kemudian faktor spiritual tidak
hanya dikaitkan dengan ritual ibadah,
tapi lebih kepada perilaku responden
yang memperlihatkan bahwa ia yakin
dengan campur tangan Tuhan dalam
kondisi dirinya serta mengenai efek
kausalitas dari apapun perbuatan yang
telah ia lakukan (Adz Zakiey, 2007).
Kedua responden menyatakan bahwa
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mereka yakin bahwa thalassemia
adalah anugerah Tuhan yang diberikan
dengan cara berbeda dari orang nor
mal. Keyakinan in! membuat mereka
bersyukur dan bisa menjalani kehi-
dupan dengan menumbuhkan harapan
baru. Spiritual termasuk dalam faktor
penentu yang berasal dari diri respon-
den {Within the child).
Sikap adaptasi tersebut bergerak
menuju kedewasan psikologis. G. W.
Allport, yang dikutip Sarwono dalam
buku Psikologi Remaja, (Sarwono,
2010) memaparkan ciri psikologis
kedewasaan berupa kemampuan untuk
melihat diri sendiri secara objektif yang
ditandai dengan kemampuan untuk
memiliki wawasan tentang diri sendiri
dan kemampuan untuk menangkap
humor. Termasuk ketika dirinya menjadi
sasaran olok-olokan. la tidak marah
ketika dikritik dan pada saatyang diper-
lukan ia bisa melihat keadaan dirinya
sebagai orang luar. Sikap tersebut
tumbuh seiring dengan usaha respon-
den untuk melakukan strategi adaptasi.
Pada acuan teori yang digunakan,
faktor penentu kompetensi terkait
dengan kemampuan khusus yang
'dimiliki oieh individu untuk membantu
pengembangan potensi dirinya. Namun
dalam penelitian ini, kompetensi terkait
juga dengan kemampuan responden
dalam menjalin relasi sosial.
Bagian pertama adalah kemam
puan interpersonal yang termasuk
dalam kategori protective factor within
the child (ShonkofT & Meisels, 2000).
Faktor penentu yang berasal dari
daiam diri individu, terutama ketika
individu tersebut beranjak dewasa,
menjadi prediktor paling kuat dalam
pembentukan resiliensi. Faktor penen
tu internal cenderung stabii dan kemun-
culannya tidak berdasarkan pengaruh
lingkungan, melainkan keinginan inter
nal dari responden. Kemampuan ini
terkait juga dengan sikap asertif res
ponden sehingga mereka mampu me-
nyampaikan apa yang mereka rasakan
kepada orang lain. Faktor inimembantu
responden untuk menyelesaikan ma-
salah trauma akibat pengobatan dan
masalah penolakan dari teman-teman
dl sekoiahnya.
Faktor penentu memiliki cita-cita
membuat responden bisa memetakan
poia kehidupannya di masa depan.
Faktor ini juga membuat responden
memiliki fokus dalam aktualisasi diri.
Dengan harapan, mereka juga tetap
konsisten mengembangkan minat.
Waiaupun mereka menderita thalas- -
semia, mereka tetap bersemangat
menempuh pendidikan dan melakukan
sesuatu untuk masa depannya. Mereka
memang bercita-cita untuk menjadi
seseorang yang profesional dl bidang
yang menjadi minat masing-masing.
Faktor ini terkait dengan fokus kedua
responden pada minat dan pengem
bangan keahiian tertentu. Sehingga
setelah mereka menguasai keahiian
tertentu, mereka ingin untuk menjadi
profesional dalam bidang tersebut.
Keadaan ini sesual dengan pema-
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paran Grotberg (1999) bahwa jika
individu tidak mampu mengembang-
kan kemampuannya, terutama dalam
proses pendidikan formal dan hubung-
an pertemanan, maka individu tersebut
akan bersikap Inferior, inferioritas In!
berdampak pada ketidakyakinan daiam
menghadapi masa depan. Harapan ini
juga membantu responden untuk
mengeliminasi faktor risiko (thalas-
semia dan kerentanan fislk) yang
memang tidak pernah. Misalnya harap
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an responden untuk berkeiuarga.
Secara medis telah dlketahui bahwa
pasangan yang menderita thalassemia
pasti akan memiiiki anak yang juga
thalassemia. Namun ha! ihi tidak lagi
menjadi halangan responden untuk
memiiiki cita-cita berkeiuarga karena
mereka telah diberikan kepercayaan
dari lingkungannya.
Dinamlka pembentukan resiiiensi
pada penderlta thalassemia dapat
dijabrkan dalam bagan berlkut:
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ondCoitmMiy
mMUNOAN
0RAN8TERKKAT
KOUAROA Sahabat
Pacar
OoUer
wrnnoiseMi
"*[ SnRlTUAt
Pcftednaan Uaxmgst
do^anTyiisn
OPTm&USASI
FAKTOR PENENTU
RESUENSi
KOMPETBiSl
ItCepefSowl [ Winat | Kcaiitaa
MBAlUKiaTA-CtTA
k«bai;a
Gambar 1 Proses Pembentukan Resiiiensi pada Penderlta Thalassemia
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Kedua responden memiliki biologi-
cal vulnerability (kerentanan biologis)
yang membuat mereka hidup dengan
thalassemia dan harus menjalani
transfusi darah seumur hidup. Keren
tanan Ini menimbulkan faktor risiko
yang, jika tidak dihambat, berpeiuang
mengganggu proses perkembangan
psikologis mereka. Faktor risiko yang
mereka alami adalah kondisi fisik yang
menjadi lemah akibat thalassemia,
penolakan dari teman sebaya, dan
proses pengobatan seumur hidup.
Dinamika ini menjadi fase paling kom-
pleks dalam pembentukan resiliensi
karena berperan sebagai dasar "bang-
unan" resiliensi. Jika dinamika pertama
berjalan balk, maka tahap selanjutnya
akan iebih mudah. Namunjika individu
terhenti pada faktor risiko, ia tidak akan
mencapai tahap resiliensi dan berhenti
pada faktor risiko.
Dukungan dan kepercayaan yang
diberikan oleh keluarga pada usia dini
memiliki dampak signifikan bagi
perkembangan psikologis manusia.
Oleh karena itu, Erikson (Santrock,
2002) menempatkan fase trust versus
mistrust sebagai tahap pertama per
kembangan psikososial manusia. Bag!
kedua responden yang menderita
thalassemia, dukungan dari keluarga
memiliki dampak yang iebih besar
daripada orang normal. Ketika mereka
terdiagnosa thalassemia, keluarga res
ponden tetap menerima mereka. Tidak
ada penolakan dari orang terdekat
mereka. Bahkan mereka tetap diberikan
kepercayaan untuk beraktivitas normal
dan tidak memberikan perlakukan khusus
kepada responden. Hal inipenting agar
responden tetap merasa sebagai
manusia normal dan tetap sama
dengan teman-temannya yang lain.
Strategi adaptasi dikembangkan
oleh responden sejalan dengan faktor
kunci dukungan keluarga. Seperti yang
dijelaskan oleh Shonkoff & Meisels
(2000), dalam bukunya Handbook of
Early Childhood Intervention, bagi
setlap anak dengan kerentanan bio
logis (fisik), interaksi dan peningkatan
kualitas hubungan antara anak dengan
orangtua (pengasuh) adalah elemen
paling penting dari lingkuhgan. Ketika
interaksi tersebut tidak berjalan positif,
gangguan genetik yang dimiliki anak
akan berpotensi membawa masalah
yang Iebih besar di kemudian hari. Tap!
jika ada interaksi positifyang dibangun,
maka anak memiliki peluang untuk
berkembang Iebih baik di masa depan.
Setelah menjadi resilien, mereka
tetap hidup dengan transfusi darah.
Agar menjadi resilien, mereka terus
mengembangkan faktor penentu agar
efek dari faktor risiko bisa diminimalisir.
Kondisi ini berbeda dengan resiliensi
pada kasus kekerasan seksual atau
kekerasan sosial. Faktor risiko utama
yang mereka hadapi bisa hilang atau
dihindari. Resiliensi pada mereka
tergantung pada kemampuan untuk
melupakan trauma.
Kelemahan dalam penelitian ini
adalah belum adanya data observasi
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yang bisa dijadikan sebagai bahan
analisis data.. Peneliti memang tidak
menjadi obse/veryang mengikuti akti-
vitas responden secara utuh. Jika ada
data observasi yang bisa didapatkan,
analisis dan pembahasan terhadap
pembentukan resiliensi pada penderita
thalassemia akan lebih komprehenslf.
Kelemahan kedua adaiah tidak adanya
data wawancara dari significant other.
Meskipun wawancara dari significant
other tidak sebagai data utama,
kehadiran data ini bisa membantu
validltas data yang didapatkan dari
kedua responden.
KESIMPULAN
1)Berdasarkan basil penelitian dan
pembahasan, peneliti
mendapatkan satu faktor kunci
penentu resiliensi dan tiga faktor
penentu turunan serta tahap
pembentukan resiliensi {resiiient
formation). Pembentukan resiliensi
berawal dari kondisi tidak
menguntungkan pada responden
akibat kerentanan biologis (thalas
semia). Kondisi ini menimbulkan
kerentanan seperti fisik yang
lemah. Berkat dukungan keluarga,
responden berhasil
mengembangkan strategi adaptasi.
Dukungan keluarga ini adaiah
faktor kunci penentu resiliensi.
Keberhasilan strategi adaptasi
memperkecil risiko dari kerentanan
biologis dan membawa responden
•pada pengobatan aktif.
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2)Berikutnya adaiah tahap optimali-
sasi empat faktor penentu resiliensi
yang membantu responden menjadi
resilien. Kempat faktor tersebut
adaiah dukungan orang terdekat,
spiritual, kompetensi, dan memijiki
cita-cita. Berdasarkan dimensi
waktu, faktor pertama yang muncul
adaiah dukungan orang terdekat.
Dukungan keluarga berada dalam
faktor ini. Bersama dengan duku
ngan sahabatdan dukungan pacar,
dukungan keluarga menjadi fondasi
bagi kemunculan resiliensi. Kemu-
dian ada penerimaan din positif
(bagian dari spiritual) yang diikuti
bieh faktor kompetensi. Setelah
responden berhasil menemukan
minat dan potensinya, mereka
mulai memiliki cita-cita untuk masa
depan. Dengan semua keadaan
yang telah terjadi, kedua responden
yakin bahwa perbedaan fisik yang
diberikan Tuhan kepada mereka
harus dipandang sebagai anugerah,
bukan ujian. Pada tahap ini, kedua
responden telah mencapai tahapan
keyakinan spiritual bahwa mereka
telah diberikan anugerah dalam
bentuk yang berbeda oleh Tuhan.
SARAN
Saran bagi responden dalam pene
litian ini adaiah tetap mempertahankan
gaya hidup resilien dengan meng-
optimalkan minat dan potensi mereka
pada bidang tertentu. Pencapaian
positif pada bidang tertentu akan me-
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ningkatkan kepercayaan diri penderita
thalassemia untuk berkompetisi dengan
orang lain.
Saran bag! orangtua penderita
thalassemia adalah terus memberikan
motlvasi dan dukungan psikologis.
Penderita thalassemia butuh dukungan
dan penerimaan dari orang-orang di
sekitarnya. Penderita thalassemia
merasa lebih baik ketika lingkungan
sosial tidak memberikan perlakukan
berbeda terhadap mereka.
Resiliensi adalah kondisi psikologis
yang terjadi dalam waktu relatif lama
dan harus melalui beberapa tahapan.
Oieh karena itu, menarik bagi peneliti
berikutnya untuk meneliti pembentukan
resiliensi dalam model peneltian jangka
panjang {longitudinal) yang mengga-
bungkan metpde kualitatif (dengan
tambahan observasi dan wawancara
significant others) dan kuantitatif.
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